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¢Queé es la enfermedad de células falciformes?

> LaEnfermedad de Células Falciformes (ECF), 0 anemia
falciforme, es una enfermedad hereditaria de la sangre
que presenta una alteracion en lahemoglobina, proteina
presente enlos gldbulos rojos que transporta el oxigeno.!
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Es una enfermedad genética que se padece
sisereciben dos genes anormalesdela
hemoglobina, uno de cada progenitor!
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Al ser una enfermedad hereditaria, si esta planeando tener hijos busque

asesoramiento genético

Sintomas y complicaciones de la ECF

> Los principales sintomas y complicaciones vienen de la
dificultad que tiene el oxigeno para llegar a todos los tejidos
y 6rganos del cuerpo lo que puede provocar anemiay/o una
crisis de dolor o crisis vasooclusiva.>?

> Lagravedad y duracién varia segun pacientes.*

> Puede sentirse dolor en cualquier parte del cuerpoyy
es posible que enmas de unlugar alavez.*

- Brazosy piernas

« Abdomen

« Torax

» Manosy pies (mas tipico en nifnos pequeros)
« Zonalumbar

Es importante hacer un correcto seguimiento de estas
crisis, no sufrirlas en casa y buscar ayuda profesional
siempre que sea necesario




Consejos y recomendaciones Evitar y manejar las crisis de dolor

Asegurese de recibir atencion médica ADEMAS: 478 Las citas regulares con su equipo médico pueden
regular, llevar un estilo de vida saludable Pobde haSSEBIBIED ayudar aprevenir complicaciones y mejorar su calidad
y evitar situaciones que puedan : : devida.®
desencadenar una crisis de dolor.2 i@ﬁl Aliméntese bien. :(e Al

. siempre tomando

abundantes liquidos. > Hay diversas circunstancias como factores
| desencadenantes de |as crisis vasooclusivas,
B iempre much . i it 13478
NO OLVIDE chadle RrefauEna Controle el cansancio y que sonmejor evitar:
. agua, especialmente en 2
. Ty fisicoy descanse
caso de fiebre, vomitos d
: : di cuando sea necesario. e : S
> Tomar medidas para prevenir odiarrea. La exposicion al clima El ejercicio fisico El tabaco,
infecciones® frio o al agua fria. intenso. .
: y 2% Limite la cantidad de Use técnicas para
> Seguir el calendario de vacunacion alcohol que bebe. reducir el estrés.

generaly las recomendadas'

444
Ladeshidratacion. A& Altitudes elevadas. @ El estrés emocional.

> Asegurese de cumplir con el tratamiento

Lavese las manos con
pues no hacerlo de forma correctase

@ @ ©

; X 5 frecuencia. () 3 ; A
ha asociado a un mayor nimero de crisis b Ae e Rae A Las situaciones de hipoxia
: e ; (disminucion de oxigeno).
vasooclusivas y hospitalizacion'
El tratamiento, las revisiones y el seguimiento en los periodos libres de sintomas son > Paramanejar el dolor pruebe una aimohadilla térmica, darse > Sigalas recomendaciones de su especialista cuando
importantes para evitar laincidenciay gravedad de las complicaciones‘ un bano caliente o un masaje. La terapia fisica también tenga unacrisis de dolor y si es necesario, acuda al hospital

puede proporcionar algo de alivio.* paraque le puedan tratar con analgésicos mas fuertes.*




Diario de las crisis de dolor

wrd

> Llevar un diario de las crisis de dolor para compartir con
su equipo de atencion médica facilitara un cuidado
individualizado por parte del personal sanitario y ayudaraa :
minimizar las complicaciones a largo plazo. B
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Mi diario de las crisis de dolor

¢Donde? Marque conun
circulo las areas afectadas

i)

Delante Detras

¢Qué diacomenzéy qué dia
termind la crisis de dolor?
(dd/mm)

empeas | | /] | |
reming | | |/ | |

¢Como de intenso fue el dolor? Marque conuncirculola
intensidad maxima

Ligera Moderada Intensa

¢Cree que alguno de los siguientes eventos pudo ser el

- desencadenante? Marquelos
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¢Qué hizo para aliviar el dolor? Marguelo
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Medicacion Visitaa Aplicar Técnicas de
para el dolor urgencias calor relajacion
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¢SAlgun otro sintoma? Indiguelo

I:I Cansancio |:| Fiebre
|::| Mareos D Nauseas

|:| Falta de aliento
D Otros sintomas

Si ha sufrido priapismo, marque con un circulo la mtensndad
maximaeindiqueladuraciéon: ____

Ligera Moderada Intensa
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¢Qué no pudo hacer durante este tiempo? Marquelo
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Mi diario de las crisis de dolor
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Paciente con ECF

Informacion de emergencia

¢Donde? Margue conun ¢Qué diacomenzo y qué dia
circulo las &reas afectadas terminé la crisis de dolor?

(dd/mm)
empeas | [ /] | |
roming | [ /] [ |

Delante Detras

¢Como de intenso fue el dolor? Marque conun circulo la
intensidad maxima
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¢Cree que alguno de los siguientes eventos pudo ser el
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Podra encontrar informacion ttil sobre la ECF enlos
siguientes enlaces:

AEAL, Asociacion Espafnola de Afectados por Linfora, Mielomay Leucemia
ﬂ" ~www.aeal.es

Asociacion Espafiola de Pediatria
ﬂ" < https://enfamilia.aeped.es/temas-salud/anemia-celulas-falciformes

; Grupo Espanol de Eritropatologia
ﬂ‘ < https://eritropatologia.com/

MedlinePlus
ﬂ" < https://medlineplus.gov/spanish/sicklecelldisease.html

: Sociedad Espariola de Hematologia y Oncologia Pediatricas
ﬂ‘ < www.sehop.org

: Enfermedad de Células Falciformes (ECF)

ﬂ - www.anemiafalciforme.es

D

Sabemos que hay algunas crisis
que necesitan atencion de urgencia,
aqui le dejamos informacioén que
puede compartir con su médico.

Escanee el cédigo QR o accedaala URL
Material dirigido al profesional sanitario

profesionalessanitarios.novartis.es/
ecf-recursos-medico


https://anemiafalciforme.es/
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